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Общение с коллегами у большинства не вызывало затруднений. Однако обучение в вузе, у ча-
сти студенток, не всегда проходило успешно из-за затруднения выполнения ими домашних заданий, 
невнимательности на занятиях и затруднениями в общении с преподавателями (Ганузин, Черная, 
2013). 
Заключение. Результаты исследования показали, что большинство девушек имели хорошие и 
нормальные показатели СА, высоко оценили состояние своего здоровья и физической активности. 
Однако имеет место группа студенток, которая не всегда успешно проходила обучение в вузе из-за 
затруднения в выполнении домашних заданий и трудностей общения с преподавателями на учебных 
занятиях. 
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Abstract. The article discusses the issues of social adaptation and quality of life for female students. 
The CA was determined in 101 and QL in 67 female students studying at the fifth year of the university. The 
majority of girls had good and normal parameters of CA and only 18.2% - low. When assessing their feel-
ings, girls often noted the state of anxiety and negative experiences. 
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Аннотация. Аниридия, как и другие редкие генетические заболевания, оказывает существен-
ное влияние на восприятие жизни, а также ее качество, как и у самих больных, так и у членов их се-
мей, страдает психическое здоровье данной группы людей. В ходе проведенных нами исследований 
удалось выяснить, что пациенты с аниридией имеют свою специфичную палитру психических состо-
яний, особая палитра возникает также и у близких родственников больных. 
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Врожденная Аниридия – это редкое (рождаемость 1 на 47000) врожденное генетическое забо-
левание, обусловленное мутациями в гене РАХ6, который участвует в формировании глаз, нервной 
системы и поджелудочной железы. Зрение таких пациентов, как правило, существенно снижено и 
видят они, в среднем, 5-20%. На протяжении жизни зрение таких пациентов может продолжать па-
дать в связи с возникновением новых и новых осложнений (катаракта, глаукома, разрушение рогови-
цы). Кроме того, аниридия может быть включена в более тяжелые заболевания (синдромы), такие как 
WAGR синдром (нефробластома, проблемы мочеполовой системы, задержка умственного развития, 
аниридия), синдром Гиллеспи (мозжечковая атаксия, аниридия, задержка умственного развития), она 
может сопровождаться нарушениями в эндокринной системе (ожирение, сахарный диабет, болезни 
щитовидной железы, нервной системы (нарушение восприятия, проблемы со слухом, проблемы сна, 
аутизм) и др. Таким образом, заболевание ведет к инвалидизации пациентов в детском возрасте с ма-
лой эффективностью лечения. Редкость заболевания является причиной низкой информированности 
докторов о правильных методах лечения и профилактики осложнений и, как следствие, низкого каче-
ства оказываемой им медицинской помощи. Именно поэтому пациенты с аниридией остаются одной 
из наиболее ущемленных групп населения. Постоянный страх за будущее, страх неудачных опера-
ций, страх потери зрения – все это, несомненно, является причиной возникновения у данной катего-
рии людей различных видов стресса и существенным образом оказывает влияние на их палитру пси-
хических состояний. 
В ходе проведенных исследований нами был разработан он-лайн опросник на двух языках 
(английском и русском), состоящий из 33 вопросов. В опросе прияли участие 44 человека из разных 
стран (России, Англии, США, КанаДы, Италии, Германии, Испании, Литвы, Бельгии, Франции, 
Швейцарии, Молдавии, Украины, Беларуси). Средний возраст испытуемых 38,5 лет (14 мужчин и 30 
женщин). Все испытуемые были поделены на две группы: пациенты с аниридией (33 человека - пер-
вая группа ) и родители детей с аниридией (11 человек - вторая группа). В данной статье мы исполь-
зуем для примера наиболее часто встречающиеся психические состояния этих двух групп. 
Результаты исследований показали, что 76% испытуемых первой группы и 82% испытуемых 
второй группы испытывают беспокойство о возможных предстоящих трудностях в жизни. Мы пола-
гаем, что это является толчковым инструментом для возникновения у данной категории людей раз-
личных страхов. 
В одном из вопросов анкеты предлагалось перечислить причины, по которым у испытуемых 
возникает состояние страха. Ими оказались в первой группе: «потеря мобильности», «страх быть от-
верженным в обществе», «страх за будущее детей, когда я совсем потеряю зрение», «страх потерять 
работу», «страх передать будущим детям болезнь», «страх потерять независимость с потерей зре-
ния», «страх одиночества в конце жизни и слепоты». Во второй группе это: «страх, что мой ребенок 
ослепнет», «страх будущих операций», «страх будущих проблем со здоровьем», «страх отвержения 
обществом моего ребенка», «страх за будущее самоопределение моего ребенка», «страх за личную 
жизнь ребенка в будущем», «страх проблем, связанных с учебой ребенка в школе». 
Состояние бессонницы испытывают 55% испытуемых из первой группы и 64% из второй. В 
первой группе испытуемых состояние бессонницы может быть обусловлено низким уровнем мелато-
нина, что, по последним данным исследований в области аниридии (Hanish. et al., 2016) , является 
частым проявлением у данной категории пациентов. Кроме того, причиной бессонницы может быть 
обостренный слух у больных аниридией. Среди психологических причин пациенты отмечают «по-
стоянное состояние беспокойства» и «хронический стресс». Бессонница второй группы испытуемых 
в большинстве своем имеет чисто психологическую обусловленность: «страхи », «постоянное беспо-
койство», «непокидающие тяжелые мысли». 
91% испытуемых первой группы и 100% испытуемых второй группы «легко впадают в уны-
ние». Причинами этому в первой группе являются: «постепенная потеря зрения и невозможность это 
остановить», «хроническая боль в глазах», «бессилие современной медицины в лечении болезни», 
«осознание невозможности некоторых видов деятельности или активности в связи с болезнью», «ко-
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гда я не могу делать то, что делают окружающие», «осознание того, что мне приходится вкладывать в 
10 раз больше усилий в тот же оббьем работы, который делают мои коллеги», «осознание себя на 
войне с окружающим миром». Во второй группе причинами являются: «издевательства над моим ре-
бенком в школе», «отсутствие друзей у моего ребенка-подростка», «когда я слышу разные рекомен-
дации от разных врачей и понимаю, что они слабо информированы о заболевании» , «осознание того, 
что никто не сможет вылечить моего ребенка», «когда я вижу, что зрение моего ребенка ухудши-
лось». 
49% испытуемых первой группы и 64% испытуемых второй группы испытывают состояние 
вины. Высокий процент чувства вины у второй группы испытуемых говорит о плохой информиро-
ванности родителей о причинах заболевания, так как родители склонны винить себя в появлении 
данного заболевания у ребенка, что с научной точки зрения абсолютно необоснованно. 
Состояние неуверенности в себе испытывают 79% испытуемых первой группы, причем 49% 
испытывают его очень часто (постоянно). Во второй группе этому состоянию подвержены 64% испы-
туемых, постоянно (часто) его испытывают 36%. 
Безусловно, данная категория людей нуждается в своевременной психологической помощи и 
поддержке. Важной составляющей в организации помощи пациентам с аниридией и их семьям явля-
ется работа Межрегиональных Центров поддержки таких пациентов. В таких центрах семьи не толь-
ко получают самую актуальную и адекватную информацию по заболеванию, но и имеют возмож-
ность общаться с другими такими семьями, перестают чувствовать себя изолированными, беспомощ-
ными, одинокими в своей сложной жизненной ситуации. Важно наладить работу специалистов-
психологов в таких центрах, главной задачей которых должна быть работа по кардинальному изме-
нению системы означивания (Прохоров, 2009). Одним из методов изменения системы означивания 
может быть когнитивный рефрейминг. 
В современной психологии некоторыми учеными стали недавно подниматься вопросы психо-
логической помощи пациентам с редкими генетическими заболеваниями (Spencer-Tansley, 2018), но 
совсем без внимания остаются родители детей, больных редкими заболеваниями. Наше исследование 
показывает, что родители детей, больных аниридией в равной мере, а в некоторых случаях и даже 
более нуждаются в оказании им своевременной психологической помощи и поддержки. 
Литература 
Прохоров А.О. Смысловая регуляция психических состояний. М.: ИП РАН, 2009. 
Hanish A.E.,Butman J.A., Thomas F., Yao J., Han J.C. Pineal hypoplasia, reduced melatonin and 
sleep disturbance in patients with PAX6 haploinsufficiency //Journal of Sleep Research. 2016. Vol 25 (1). P. 
16-22. 
Spencer-Tansley R. Living with a rare condition: the effect on mental health // Rare Disease UK, 
May 2018 https://www.raredisease.org.uk/our-work/living-with-a-rare-condition-the-effect-on-mental-
health-2018/ 
 
IMPACT OF CONGENITAL ANIRIDIA IN THE PALETTE OF PSYCHOLOGICAL STATES OF  
PATIENTS WITH ANIRIDIA AND PARENTS OF CHILDREN WITH ANIRIDIA 
Gening G.N. 
Interregional Support Center for Patients with Aniridia 
Abstract: like other rare genetic diseases, congenital aniridia has a very huge impact on the percep-
tion and quality of life of patients with aniridia and parents of children with aniridia. In our study we ana-
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